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近 年 の 小児 循環器 に お け る ， 内科 的治療お よ
び外科的治療 は 飛 躍的 に 進歩 し ， 従来は生存不
可能 で あ っ た複雑心奇形児で あ っ て も 救命で き
る よ う に な っ た 。 中程度 以 上 の 重症度 で あ っ て
も 心 内修復術 を 終 え 合併症がな ければ， 心疾患
児は健常児 に 近 い 生活 を 獲得す る に 至 っ て い る 。
そ れ に 伴 っ て， 児 の 成長発達 の 過程 に お い て ，
医療 面 だ け で な く ， 対 人 関 係 ・ 学校生活な ど の
社会 生活面， 疾 患 の 受容 な ど の 心理面等 に お い
て 多 く の 困 難や 問題が 生 じ る よ う に な っ た。 さ
ら に ， 心疾患児 を も っ 母親や家族は， 心臓が生
命 に 直 結す る 臓器 で あ り ， ま た ， 治療 に 手術 を
伴 う こ と や 検査 ・ 内科的治療 の た め に 入 退 院 を
繰 り 返 す こ と が多 い こ と か ら ， 児 の 療育過程 に
お い て 様 々 な 問 題 を 抱 え て い る と 推測 さ れ る 。
先天性心疾 患 児 の 療 育 に あ た っ て は そ の 時期 の
病状や治療状況 だ け で な く ， 子 ど も の ラ イ フ ス
テ ー ジ の 特徴 を 捉 え 小児期全般を見通 し た 包
括的 な支援が必要 と 考 え る 。
こ の よ う な 家族支援 を検討す る た め に は， ま
ずは療 育 の 中 心 で あ る 母親 の 不安や心配か ら 療
育 ニ ー ズ を 捉 え て い く こ と が必要 と 考 え ， こ れ
ま で に 1 994年以降 3 回 に 渡 っ て 調査 を 実施 し て
き た。 本稿 で は こ れ ら の 結果 を も と に ， 患児の
発達段 階 に よ る 母親 の 心 配 の 相 違 を 概観 し ， 最
も 療 育負 担 の 大 き い と 考 え ら れ る 乳幼 児 期 の 母
親への支援 を 中心に述べ る。
1 . 発達段階 に よ る母親の心配の相違
事 幼 児 期 か ら 思春期 （高校生 ま で） の 患 児 を
も っ 母親440 名 （ 『全国心臓病 の 子供 を 守 る 会』
の 会 員 で 関 東 圏 内 に在住） を 対 象 に 1995年 8 月
に 質 問紙調査 を 実施 し た 。 乳幼児期 ・ 学 童期 ・
思春期 の 3 期 を 均等 に抽出 し て発送 し た。 279人
回収 （回収率 63.8 % ） さ れ ， そ の う ち 有 効 回 答
26 1 人 に つ い て分析 し た。 調査内容は， 1 994年 の
乳幼児 の 母親 を 対象 に 行 っ た 面接調査 と 先行研
究 よ り 検 討 し た ， 5 つ の 領域 か ら な る 心配項 目
で あ る 。 5 つ の領域 と は 「健康管理」 「育児 ・ 教
育」 「家庭生活」 「親 の 生活」 「受療j で， 合計49
項 目 あ る 。 こ れ ら の 心配項 目 に つ い て “ と て も
あ る ” ～ “ な い” の 4 件 法で 聞 い た。 いずれ か
の 項 目 で 心配 あ る と 答 え た も の を， 発達段 階 ご
と に領域別 に み る と 乳幼児期 では 「健康管理」
領域が99.0 % と 最 も 多 く ， 「受療J 94. 1 % ， 「育児」
90.1 % ， 「家庭 生活J 88. 1 % ， 「親の 生活J 86. 1 %  
の 順 で あ っ た。 学童期 で は 「健康管理」 96.6 % ,
「受療」 「教育」 と も に 93. 1 % , 「家庭生活J 7 1 .3 
% ，  「親 の 生 活 J 70. 1 % で あ っ た 。 思春期 で は
「健康管理J 90.4 %， 「受療J 84.9 % ， 「教育J 83.6 
% ， 「家庭生活」 78.5 %， 「親の 生活」 46.6 % で あ っ
た。 こ の よ う に 5 領域 の 心 配 の 順位 は ， 3 期 と
も 同 じ で あ っ た。 し か し， 領域 ご と に乳幼児期 ・
学童期 ・ 思春期 の 3 期で比較す る と， 「健康管理J '
「家庭生活」 ， 「親の生活」 で有意差がみ ら れ （x2 =
7.95 ; P<0.05, x2 = 1 1 .65 ; Pく0.0 1, x2 = 3 1 .43 ; 
Pく0.01) ' こ れ ら の い ずれ の 領 域で も 乳 幼児期
に心配が多 く ， 思春期 に 少 な く な っ て い た （pく
0.05） 。 以上結果よ り ど の 発達段 階 に お い て も
「健康管理」 が第 1 位で 「受療」 と と も に 約 9 割
以 上 を 占 め る こ と か ら ， 医療 者 に よ る 支援 の 必
要性が明 ら か に な っ た と 同 時 に ， 医療関係者が
中 核的支援者 と な る 必 要性 を 示 唆 し て い る 。 3
期 に よ る 比 較 で心配領域 に 差 が あ る こ と か ら ，
そ の 時期 に 合わせた支援 の あ り 方が示唆 さ れ た。
特 に ， 健康管理， 家庭生活， 親 の 生活 の 3 領域
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に お い て は乳幼児期 に よ り 多 く の 支援 が必要 と
推測 さ れ る 。
5 つ の 領域 ご と に 各項 目 に つ い て 3 期 で 比 較
す る と ， 「健康管理」 領域では 8 項 目 に差がみ ら
れ， “健康管 理 全般” “薬 の 拒 否 ” “ 手 術 の 痕”
“疾患や 治 療 の 理解” の 4 項 目 は ， 乳幼児期が
他 の 2 期 よ り も 心配 が多 く ， “症状 の判 断” “症
状 へ の 対応” “安静の 保持” “症 状 の 悪化” の 4
項 目 は乳幼児期 が思春期 に 比べて多か っ た。 「育
児 ・ 教 育」 領 域 で は “育児 ・ 教育 全般” の 1 項
目 に 差がみ ら れ， 乳幼児期が思春期 に 比 べて多
か っ た。 「家庭 生活」 領域で は 2 項 目 ： “家庭で
の安 ら ぎ の な さ ” “遠 出 の 旅行がで き な い” に差
がみ ら れ， 乳幼児期は他の 2 期 よ り も 心 配が多
か っ た。 「親の 生活」 領域では 4 項 目 に差がみ ら
れ， “療育 の ス ト レ ス ” “家事 の 負担” “ 自 分の用
事がで き な い” “仕事への影響” で あ り ， こ れ ら
は思春期 に 比 べ て 乳幼児 ・ 学童 期 に心配や負担
が多か っ た。 「受療」 領域では “通院 の負担” に
差がみ ら れ， 乳幼児期 に 多か っ た。
以 上 よ り ， 乳幼児期が最 も 支援 の 必要な時期
と 考 え ， 年 齢 と 重症度か ら さ ら に検討 を 加 え て
支援 内容の試案 を作成 し た。
2 . 乳幼児期 にお け る 母親への支援 に つ い て
乳幼児 期 に お け る 心 配 5 領域 の 各項 目 に つ い
て 上位 3 位 を Fig. 1 に 示 し た。 「健康管理j 領域
で は “手術 が う ま く い く か ” が91 .4 % と 最 も 多
く ， “手術 の 痕” 84.4 % ， “今後の症状 の 悪化”
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Fig. 1 Five Categories of Concers 





心配” が69.0 % と最も 多 く ， “今後の発達の遅れ
“体が 小 さ い” の順で あ つ た。 「家庭 生活J 領域
で は “家族 関係へ の影響” が68.3% と 最 も 多 く ，
“夫婦関係へ の影響” “遠 出 の旅行がで き な い”
の順であ っ た。 「親 の 生活」 領域では “休息が と
れずス ト レ ス ” が75.2 % と 最 も 多 く ， “家事 の 負
担” “ 自 分 の 用 事 が で き な い ” の 順 で あ っ た 。
「受療」 領 域 で は “入 院 時 の 付 添 い の 負担” が
97.2 % と 最 も 多く ， “面会 の不便” “通院の負担”
の 順 で あ っ た。 5 領域 の 問 で は 「健康管理」 領
域が上位 3 位 と も 8 割以 上 を 占 め て い て 最 も 多
く ， 特 に 手術 に 関 す る こ と ， 症 状 の 悪化 と い っ
た 児 の 生命 に 直 結 す る よ う な こ と が 大 き な心配
と な っ て い た。 ま た， 「受療」 領域の “入 院時の
付添 い の 負担” は 全 て の 項 目 の 中 で最 も 多 く ，
乳幼児期 の 殆 ど の 母親 に と っ て付添 い の 負 担 が
大 き い こ と が示 さ れた。 さ ら に 「家庭 生活J 「親
の 生活J 「育児」 領域 に も 6 割以上が 2 項 目 以 上
あ り ， 母親 の 心 配 は 生活全般 に 及 ぶ こ と が 示唆
さ れた。
重症度 と 母 親の心配 と の 関 係 に お い て 有意差
の あ る 項 目 を Table 1 に 示 し た 。 「健康管理J で
は “今後 の症状の悪化” “健康管理全般” “安静
の保持” “薬の拒否
，，
， 「育児」 で は “外 出が少な
く 虚 弱 に な る
の影響” “遠 出の旅行がで き な い” “外 出の制限”
「親 の 生活J で は “ 自 分 の用事が で き な い” で あ
り ， こ れ ら は重症 な ほ ど母親 の 心配が多か っ た。
「受療」 で は “面会時 の不便” が中等度 に多か っ
Table 1 Correlation between Mothers' Concerns and 
Severity of Disease 
N= t O I  
Cat.e位。'Y Item Heavy Middle Light Results 
Health · Dete•ioo-a\ion of dis曲目 坑a\us
Care ·W町nes abo<>t n唱dical care 
N=29 N=4 7 N=25 
： ・JJ. ·� 幻.0 64.0 o < .05 
: 86:i 61.7 亜星E o < .05 
· Di伺culty in keeping •e坑 ’.448 19 1 12.0 o < .05 
－ 」D間cultv in 即vin• medicine · 4°(4 19 1 」���
_13�！！�＿：史往時'l.k'－＂：日也笠旦F卸会Y.2.！.主＇.！！ι一一一 ・（1.4 149 20.0 －�5Jli 
Homo ・lnfiuence 開 family members : S6.2 68.1 盆E o < .01 
Life ·Limitation 1n traveling w抽 family .J.9.:i 51 . 1  44.0 o < .05 
－“一一一斗叫•！�J�.＇！..！！回世笠旦盟主d皿坦注i!t�ニL..1�.oLl旦__e.$Jl..!.
Mother.! · Less f悶e time m。出.. c相 use 62.f 42.6 1.王E o<.05 
Qi!.!ill�. 
R.M.T. ・即日目l y in 附iting th•i• ho叩italized child問n 75 9 '· 85.4 
1 ) 亡〕 ： Significa哨 岬一 analy剖s of resi帥I s\re日
2) Underlined italic numerical values : Significantly lower 
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Table 2 Correlation between Mothers' Concerrns and 
Age of Child with Heart Disease 
Gategor; Item 
Ne IQ \  
0～lage 2 ～ 3  4 ～ 6  Results 
N= 19 N=40 N=42 
Health ·D何wlty in finding 飢え seve門町 of disease status 84 2 50 0 50.0 p < .05 
1主＂＜：� 二Di_f!i_c;辺住iri_g!-!i旦m.!'_di阻止一 一一 一 周 一＿:.17主 主主主 __.1li p�O] 
Raising ・Delayed growth ond development in the future 78.9 62.5 1§.g p < .05 
一＿：＿！型u;'.!'!!_<.!Yi!'.K.笠盟主旦皿住民自慢旦！.！＇ iglit_一一虫色一一m _ _ .li. f豆J_I_
Hoi明e ·Limitati。n in traveling 叩th family 89.5 55.0 � o<.05 
Life ・Lirnitati朋 m f・m・ly-based 刷出回W acLivily S乙S m Js.1 ρく.05
一一一一＿＿：＿＇！.＜＞＿竺出笠些！竺旦竺h哩乞一一一一一一一一------2�旦一ι，，__ 2_1とE三笠
Mothers' ·Less 令ee time mo出軒 目n U<C 
E豆l'..bif£
1) 亡コ s，伊師団ntly higher on analysis of附凶al stress 
2) Underl•ned •tal・c numencal values Sigrnficantly lower 
た。
73_7 32.5 40.5 p<.ot 
（%） 
年齢 と 母親 の 心配 と の 関係 に お い て 有意差 の
あ る 項 目 を Table 2 に 示 し た。 「健康管理」 で は
“ 具 合 の 悪 い 時 の 判 断 に 困 る ” “薬 の 拒 否” ，
「育児J で は “今後 の 発達 の 遅れ” “夜泣 き や くや
ず り ” ， 「家庭生活」 で は “遠 出 の 旅行がで き な
い” “外 出 の 制限” “家庭生活 の 安 ら ぎ の な さ ’＼
「親の 生活J で は “ 自 分 の 用 事 がで き な い ” で あ
り ， こ れ ら は 0 ～ 1 歳 に 多 く 年 少 な ほ ど 母親 の
心配が多か っ た。
以 上 の 結 果 を も と に ， 心疾患乳幼 児 の 母 親 の
も つ ニ ー ズの枠組みの作成 を 試 み た （Table 3 ） 。
ニ ー ズ の レ ベル を 5 つ に 設定 し ， 心理的 レ ベル，
健康管理 レ ベ ル， 育児教育 レ ベ ル， 家庭生活 レ
ベル， 社会生活 レ ベ ル と し た 。 乙 の 5 つ の レ ベ
ル は 先 に 示 し た 5 領 域 の 心配 に ほぼ相 当 す る 。
Table 3 に 示 し た 網 掛 け の部分は重症児 を も っ母
親 に 多 い ニ ー ズ で あ り ， 左端 に 寄 っ て い る も の
は年少児の母親 に 多 い ニ ー ズ で あ り ， こ れ ら は
先 の 重症度 と 年 齢 に よ る 分析結 果 を も と に 作成
し た も の で あ る 。 な お Table の 中 央部分 に 示 し
た も の は乳幼児期全体 の ニ ー ズ と 考 え る も の で
あ る 。
Table 3 に示 し た ニ ー ズ に 対す る 支援 の 試 案 を
Table 4 に 示 し た。 心理的 レ ベ ル で は， 24時間相
談窓 口 の 保 障， 療育 に 関 わ る 情報 の 提供， 患児
の受 容へ の サ ポ ー ト 親 同 士 交流 の 場 の 提供 な
ど で あ る 。 健康管理 レ ベ ル で は ， 疾患や 治 療 に
つ い て の 理解 を 深 め ， 在宅療育上必要 と な る ケ
ア 技術が習得で き る よ う に 指 導 す る 。 育 児 ・ 教
育 レ ベルでは， 過保護 に な ら な い よ う な 育 児 の
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Table 3 Framework of Needs of Mothers in Home 
Care for the Children with Congenital 
Diseases (A Tentative Plan) 
Needs 
Needs Level I Early Children 骨 Older Ch柑伺
A. Psychological I Guilt feelings 
Supp四t I Denial 
B. Health Gace 
Lack of acccotance of child with disease 
o.何cult mpredicbng pcognosis i同1.uding sun民ical outc。me
D・te�tiort'Of'_dis�.. e.s曲面＂·；；；
Lack of unde問旬ndi』ng of 柏e CO<叫tion and treatment 
Burd� ＿！n町中；�TLme?i守l,treatmentsDi儒白紙抗民供向車問比三三
日間culty ii\giv加， .i.ea；‘cine＂ 三
Difficulty in find閑g out severity of d.sease status 
巴 Raising and I Anxoety with child ca時
Educational I Overprotection 
Support I Delayed grow出 and develcpment 〆 ～
－－
--- · ' : ' -町罰叩i&••iri 叩l:d6or acll咽� of 出ild
D. Home Life 
Long time cr;ing spent and／町 wonr;ing at ni酌t
o，何culties m kind軒·garten
Di何culties on elementa町 sch。。l
Mutual cooperafon of family members 
In刊uence 。n siblings 
Mo油e四’ bu吋en tn c町mg for 出eor children 
Linlitoti.,;,·i,;＇.�i1らお向日ぶ時
No comfortable time at home 
E. Sor.ial Life I Imoaired social life of the mother 
υm比ation of wo内 and/or resi•nat1on 
1 ） 仁コ High in se時間 cond;tions
2) Left side Hゆ in 田市
Middle column H切、 m all infant time 
R唱ht side High •n older 
Table 4 Home Care Program for Mothers of the 
Children with Congenital Heart Diseases 
(A Tentative Plan) 
Needs Level I P同町am
A. P町chological \- 24hour consultation sys回m
Support I lnfonnation about ha<ne ca時
• Help m •cceptance of the.r ch•ldrnn 
· Help in acceptance 。f disabil伶y ( Volυe changes ) 
一一 ・�Q_�£空.•i.".!'.!£f!?!..e.担E包�ぜ主主 �.！＇－一一一一一←－ e一一
日 Health C3'e I -Helping m出ers to under由nd 出e heart defect and its tr師団側
•Training in care techniques 
一一一一一一 二恒盟！盟且旦笠笠盟主主生1弘坐旦盟店主一一一一一一一
G. Raising and \ Teaching mothers how to cope w•th special problems due to di日出匂
E山c山onal l ・丁目chi川 mothe同 how to cope with their childcen's desires 
－ �＂阿佐一一一L：！！�民：！ll!!'£����－t.2.』!:19.笠盟主＇－！.＜！.ill.I世銀盟主岱＿'!!J!!.. ＜：！�.1£1>.me＿�t-.. 
D. Home Life 卜Goa<叫問ti加 with 臼mily members involved in ca珂
-Attention to relation•hio• with >iblings 
一ー一一一』�yaJ!強l主主.�£.i!I.工.＇！！；.�＿！＿＜；.！！.！＇＿1;9_2.U_pe.り:_f.a.！！世z」生一一一一← ー一一一 一
E. Soc凶 L;fe \ ·Day 国同 日開ce
SI，。礼 叫.oy nurnng ca団 関何回e
· Home v凹t川氏 serv悶e by profoss，。nals
· Avadable social resoυrces for moth_,,· so白al life 
指導， 疾患 に 配 慮 し た発 達 の 評価 と 指 導 な ど で
あ り ， 家庭生活 レ ベ ル で は ， 療育 に 関 わ る 家族
の 調 整， き ょ う だ い 関 係 に 配 慮 し た 育 児， 家庭
生 活 に 必 要 な 社会資源の活用 ， 社会生活 レ ベ ル
で は母親 の 社 会 生活 の た め の 時 間や休息が と れ
る よ う に ， デイ ・ ケ ア ， シ ョ ー ト ス テ イ ， 専 門
職 の 派 遣 な どが考 え ら れ る 。 こ の よ う に ， 心疾
広 瀬 幸 美
Table 5 Supporting Members for Mother and Care 
Coordination (Case Presentation) 
Needs Level 
Ca.e Membec P"Vcholo釦cal Health R •nd E. M倒、e Ufe s。c;a1 Ufe 
Famay So加se 0 0 0 0 
一一一 .Iti.!o＿＂！�也��：旦.！！＇＿0.!f.!.豆一一 一一 Q一一一一一一 ＿＿ Q一一一 ＿Q＿一 一一 一 －
Non Phys;c;an ;n charge 0 © 0 
Family Family d田to• 0 
来 Nu<Se 0 © 0 0 
c1;nical psychologist © 
F巾nd 0 
Mombe.s of the selトhelp 0 0 0 0 
&'°"P fa< pa<ents 
Casewa<ker 0 0 
0 0 
00♀ 
Pub Ii<: h回l出 n町時
Voluntee• members 
© : Care su押『t leader 
0 : Pa出al charge 
策 Nu問e P巾市町 nu同e . Care coordinator 
R. and E : R·usmg and Educal•on 
患乳 幼 児 の 母親 の も つ ニ ー ズは多様で多方面 に
渡 る た め ， そ れ ら の ニ ー ズ に対応 す る に は ケ ア
を 分担 し 調 整 す る ， ケ ア コ ー デ ィ ネ ー シ ョ ン 支
援が必要 と 考 え ら れ る 。
最後 に ， 看護婦が ケ ア コ ー デ ィ ネ ー ト 支援 を
行 っ た事例 を紹介す る。 1 0 ヶ 月 の 女児で第 2 子，
疾患は単心室， 単心房， 肺動脈狭窄 で あ り ， 今
ま で 手術 を 1 回， 入院 3 回， 通 院 は 月 に 2 回 で
あ る 。 家族は母親 33歳， 父親 34歳， 兄 3 歳 の 4
人家族で あ り ， 病院の近 く に母親の実家があ り ，
母親は患 児 の 面会や通院時 に 兄 を 実家 に あ ず け
る 。 母親は患児 の 育 児 と 入 退 院 の繰返 し で 兄 に
か か わ る 時 間 が 殆 ど と れず， 兄 が精神的 に 不 安
定 な こ と を 心配 し て い た。 看護婦 は こ の こ と に
対 し て 母親 と 父親そ し て 母 親 の 実 家 の 祖母 も含
め た 話合 い を も ち ， ま た 親 の 会 の メ ン バ ー に も
相談 し 協 力 を 求 め た 。 母親 に 対 し て は， 通 院や
面会 の 際 に は 兄 を 同 伴 す る こ と を 勧 め ， そ の 際
に は病 院 の ボ ラ ン テ ィ ア に 母親 と 兄 に配慮 し て
も ら う よ う に 依頼 し た 。 そ の 結 果， 母親の心配
や不安は軽減 し た。 支援 の 分担 に つ い て Table 5 
に 示 し た。
今後， 今 回 の試案 を 多 く の 事例で展 開 し ， よ
り 適 切 な ニ ー ズ の枠組み と 対 応 を 作 成 し ， 母親
や家族へ の 支援 を 実践 し て い き たい。
今 回 ， こ の よ う な 発 表 の 機 会 を 与 え て 下 さ い
ま し た ， 医学部長 様 は じ め 医 学会 の 皆 様 に感謝
い た し ます。
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